Espiritualidade e Cuidado em

Doencas Pediatricas

(® Objetivos de Aprendizagem

Depois de revisar este Guia, vocé serd capaz de:
e Considerar sua cura espiritual e como ela o apoia
e Identificar sintomas de angustia espiritual em vocé e/ou em sua crianga

e Determinar maneiras de defender o seu eu espiritual e o de seu/sua filho(a)

Introducao

Praticamente qualquer crise, incluindo e talvez especialmente a de ter um filho com uma doenca
grave, levanta muitos tipos de perguntas. Alguns pais, que lidam com a doenca de seus filhos, se
encontram em uma crise de fé, esforcando-se para entender por que a doenga ocorreu e o que pode
ser feito para mudar as circunstdncias — para fazer as coisas "certas". Outros sentem que sua fé é
fortalecida ao depositarem confianga em algo que estd fora de seu controle; eles podem até sentir
que estdo sendo testados e que devem responder com fé. Alguns que nunca tiveram um sistema de
fé procuram um; outros rejeitam sua fé por medo, raiva, desfecho. Néo hd uma maneira de
experimentar o espiritual; para os fins deste Guia, a espiritualidade é definida ndo como a fé, mas
como a expressdo da necessidade humana universal de atribuir significado e de criar uma vida com
um propdsito.

Espiritualidade e Significado

O significado estd no centro de como vivemos; estd relacionada & nossa necessidade de encontrar e
manter a confianca, expressar amor e sentir conexdo. A especificidade pode ser compreendida como
a nossa sensacdo individual do que é significativo: conexdo consigo mesmo, com a familia, com a
comunidade, com o trabalho e/ou com algo além - o "Divino", um poder além de si mesmo ou uma
energia que ndo termina. A espiritualizacdo € a nossa vida interior, parte de todos nds e diferente
para cada um de nds. E a forma como expressamos a espiritualidade é Unica para cada um de nds;
pode ser através de ir a um local de devocdo, Rituais, Oragdo ou Meditagdo, conexdo com a
natureza, manifestagdes artisticas, ou simplesmente uma sensagdo da presenca de algo além do
nosso alcance no dia-a-dia.
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Ao pensar em sua propria maturidade, estas perguntas podem ser Uteis para vocé:

e Onde vocé encontra forca?
e Que crencgas, prdticas, Tradigoes e/ou Rituais lhe ddo paz ou significado?
e Que experiéncias o aproximam de seu eu espiritual?

e Como vocé se recarrega ou reabastece quando estd se sentindo esgotado espiritualmente?

Espiritualidade e Religacao

Religido e espiritualidade se sobrepdem, mas ndo sdo a mesma coisa. As religides estdo associadas
a institui¢cdes, Doutrina, Histodria, Tradicles, ritos e Rituais especificos. reconhecer, reverenciar,
praticar e comunicar-se com o Divido ou Sacrificado. O Catolicismo, as Seitas Protestantes, o
Judaismo, o Isl@, o Induismo e o Budismo sdo exemplos de regides religiosas. A espiritualidade é um
aspecto da maioria das culturas; entretanto, a doenca nem sempre faz parte da espiritualidade.
Nem todas as pessoas sdo religiosas, mas quase todas as pessoas experimentam algum aspecto
espiritual.

Estimulante em Criancas

A vida espiritual das criancas se desenvolve com o tempo. Na primeira infGncia, sua compreensdo é
tipicamente baseada no que seus pais acreditam e praticam. As histérias se tornam um modo para
criangas de 5 a 10 anos explorarem questdes espiritualmente; crian¢as de 10 a 13 anos de idade
podem ter dlvidas sobre por que coisas ruins acontecem. Os adolescentes sdo pensadores que
fazem perguntas, mas podem ainda ndo ter a maturidade emocional necessdria para lidar com
situacées muito dificeis.

O Papel da Agenda Espiritual na Doenca e na Angustia
Espiritual em Cuidadores e Criancas

O diagnéstico de uma doenca grave-especialmente em uma criangca—desafia nosso senso de ordem
natural das coisas. A perspectiva do sofrimento de um filho desafia a crenga de que, se formos
“boas”, como sdo as criangas pequenas e transparentes, entdo tudo ficard bem. Desafia nossa
percepcdo de que estamos no controle. Um diagndstico devastador também exige o reconhecimento
de que algumas coisas ndo podem ser explicadas e que o futuro € incerto.

A angustia espiritual talvez seja mais bem compreendida como um sofrimento interno "profundo na
consciéncia" que ndo é um sofrimento fisico. Ndo se limita a pessoas que se identificam com uma
Tradigdo de Fé ou Relagdo Formal. A angustia espiritual € comumente experimentada como uma
dificuldade entre o que acreditamos, ou desejamos, e o que estd ocorrendo em nossa vida. Em
momentos de crise, é natural e humano querer encontrar algum sentido ou significado para a nossa
situacdo. Quando o sistema atual de construgdo de significado de uma pessoa ndo pode fornecer
respostas que paregcam auténticas, a nossa fé pode parecer destruida além da habilidade de
recuperacdo. Como uma mde da Courageous Parents Network disse: “N@o sei mais no que
acreditar”. Isso tudo pode parecer extremamente perturbador.
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Os sintomas ou sentimentos de angustia espiritual podem incluir ansiedade sobre a morte e a
vida apds a morte; sentimentos de remorso pelo passado ou por conflitos ndo resolvidos;
sensacdo de perda de propdsito e significado; questionamentos sobre o sentido da vida; e
sentimentos de isolamento e abandono da familia, da comunidade ou de um Poder Superior.

Assim como os pais podem experimentar angustia espiritual, os filhos também podem. A
angustia espiritual pode afetar seu senso de identidade, de seu lugar no mundo, de seu senso
de seguranga. A forma como o sofrimento em uma crianga é expresso depende de seu estdgio
de desenvolvimento e estado neuroldgico, e pode mudar ao longo do tempo. O sofrimento de
uma crianga pode ser evidente em seu comportamento: estar ansioso, com raiva ou retraido. A
angustia pode afetar o nivel de dor percebido e contribuir para a dificuldade para dormir. Se
vocé sentir que o(a) menor sob sua responsabilidade estd passando por angustia espiritual, é
importante dar a ele(a) oportunidades de explorar os sentimentos com outra pessoa. Um clinico
geral ou outro membro de confianga da equipe do(a) menor sob sua responsabilidade (consulte
a se¢do Fontes de apoio espiritual) pode ajudd-lo a determinar como ajudar a crianca a
expressar seus sentimentos e preocupacgdes.

E importante observar que outros membros da familia e da comunidade préxima do(a) menor
sob sua responsabilidade—avds, tias e tios, amigos, vizinhos—podem ter crencas, prdticas e
prdticas espiritual diferentes que podem ou ndo ser Uteis para vocé e para o(a) menor sob sua
responsabilidade. Vocé pode precisar da assisténcia de terceiros para ajudd-lo a navegar com
outras pessoas. O importante a ter em mente é que todos tém direito as suas crencas, e vocé
ndo € obrigado(a) a manter ou seguir as crengas dos outros por vocé ou por seu filho.

Fontes de Apoio Espiritual

Os pais e familiares podem buscar consolo nas tradi¢cdes de sua fé, incluindo os ritos que fazem
parte dessas tradicdes. Assim como a histéria e a cultura familiar influenciam as decisées e o
enfrentamento, sua educacdo religiosa ou ligagdes espirituais também podem influenciar seus
valores e crencas. Adultos que podem ndo ser praticantes em suas crencgas religiosas
frequentemente descobrem que recordar histéria sacras, tradicdes familiares, crencas e
prdticas da infancia podem trazer uma nova visdo para a atual crise de significado e crenca. O
mundo natural (talvez um parque, a floresta, a vista para o mar) e a expressdo criadas (escrita,
arte, musica) sdo outras fontes comuns de apoio e conforto.

Se o(a) menor sob sua responsabilidade estiver recebendo cuidados em um hospital ou
ambiente de cuidados comunitdrios, um clinico ou capeldo de cuidado espiritual pode ajudar
vocé e o(a) menor sob sua responsabilidade a explorar a dimensdo espiritual da doenca e a
lidar com qualquer angustia. Esses médicos certificados pelo Conselho fazem parte da equipe
multidisciplinar na maioria dos principais centros médicos e podem trabalhar com vocé
independentemente de sua prdtica religiosa particular, ou a falta dela. Eles sdo treinados para
estarem presentes e compassivos com cada pessoa durante os momentos mais assustadores e
ameacadores. Praticar a audicdo ativa e o acompanhamento, ao invés de tentar influenciar,
julgar ou ensinar crencas particulares é para o que eles foram treinados. A expectativa é ajudar
a trazer vocé e seu filho para mais perto de um senso de paz espiritual.
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Advogando por Suas Crencas Emergentes

O que vocé quer que os médicos saibam ou perguntem? Considerar as perguntas na se¢do
Espiritualidade e Significado. Suas crencas guiam suas tomadas de decisdo? A espiritualizagdo
ou a fé desempenham um papel importante na forma como vocé ou o(a) menor sob sua
responsabilidade lidam com situagdes dificeis? Ha lugares onde vocé possa encontrar paz e forga
para seguir em frente como advogado(a) do(a) seu/sua filho(a)? Existem consultores espiritual com
quem vocé gostaria de pensar sobre as coisas?

Seus médicos gostariam de saber isso, para que possam apoiar esta dimensdo de seus cuidados e
enfrentamento. No entanto, os médicos ndo podem perguntar sobre sua vida espiritual u n a menos
que sejam capeldes ou treinados de outra forma para tratar as necessidades espiritual das
pessoas. Se a sua vida espiritual for importante para vocé, mas ndo for perguntado sobre isso,
certifique-se de falar com a equipe do(a) menor sob sua responsabilidade. Vocé ndo precisa de
permissdo para falar sobre o que é importante para vocé e sua familia. Compartilhar esse aspecto
de si mesmo pode ajudd-lo a se sentir compreendido e é benéfico para todos.

Aqui estdo algumas sugestoes de inicio de conversa para discussoes sobre valores espiritual:

“Minha tradigdo religiosa é importante para mim e me guia na forma como tomo decisées.”

“| gostaria oportunidades de falar com alguém sobre minhas crengas e valores
espiritualmente.”

“Encontro apoio espiritual na minha igreja/templo/comunidade de amigos/natureza/estudio de
arte/etc.”

“Meu orientador espiritual é alguém com quem gosto de falar para me ajudar a tomar decisoes
para mim, minha familia, meu filho.”

"Minha prdtica espiritual é orar/meditar/participar de servigos ou programas religiosos ou
comunitdrios/exercicio/pintar/cantar/tocar musica/etc."

€& Conclusdo

A medicina ocidental tradicional tem tipicamente tratado o eu fisico como separado do ser
espiritual. Isso muitas vezes resultou em cuidados fragmentados em vez de abrangentes —
mas isso estd mudando. Tratar a crianga e a familia como um todo, que € especialmente a
dominio dos cuidados paliativos, facilita o cuidado médico ideal. Assim, a medida que os
cuidadores buscam defender e tomar decisdes pela crianga, eles tém a oportunidade de ser
diretos sobre como sua espiritualidade.
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